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Infection par le VIH 
et societe : une maladie 
qui demeure singuliere 


Les personnes plus 
exposees a I’infection 
par le VIH sont surexposees 
a d iff e rents facte urs 
de vulnerability sociale 
tels que la precarite socio- 
economique, des formes 
diverses de stigmatisation 
et de discrimination, 
les inegalites de genre, 
ou encore, pour les 
etrangers, les difficultes 
liees au statut de sejour 
en France. 


POUR LA PRATIQUE 

►► La chronicisation de I’infection par le VIH renforce le role 
du medecin traitant en complement de la prise en charge 
hospitaliere et en lien etroit avec celle-ci. Le medecin traitant 
est un acteur privilegie de la prise en charge globale 
du patient dans le depistage, la prevention et le suivi 
au long cours, notamment concernant la prise en charge 
des comorbidites et des facteurs de risque. 

►► La reussite therapeutique depend en partie des conditions 
de vie des patients. La prise en charge par le medecin, 
specialiste comme generaliste, doit depasser les seuls aspects 
biomedicaux et prendre en compte I’individu dans sa globalite, 
incluant I’ensemble des dimensions qui le constituent, 
notamment sa situation sociale, professionnelle et affective. 


L e traitement antiretroviral efficace dont beneficient 
aujourd’hui les personnes vivant avec le virus de I’immu- 
nodeficience humaine (VIH) permet a la plupart des 
malades de preserver ou de retablir durablement un etat de 
sante qui se rapproche de celui des personnes non infectees 
en termes d’esperance et de qualite de vie. 

Ces progres sur le plan medical ne resolvent cependant pas 
Pensemble des difficultes que rencontrent les personnes vivant 
avec le VIH dans differentes dimensions de leur vie sociale et 
affective. Celles-ci doivent etre prises en compte dans le cadre 
d’une prise en charge globale de la personnel 

Une amelioration de I’etat de sante, 
mais non de la situation sociale 

Les enquetes de I’Agence nationale de recherche sur le sida 
et les hepatites virales ANRS-Vespa, conduites en 2003 et 201 1 
dans un echantillon representatif de Pensemble des adultes 
suivis pour une infection par le VIH a Phopital en France, permet- 
tent de cerner precisement leurs conditions de vie dans les 
dimensions a la fois sanitaire, sociale, economique et compor- 
tementale, et de mesurer les evolutions intervenues. 2 La popu- 
lation des personnes vivant avec le VIH inclut aujourd’hui toutes 
les generations de patients et constitue un ensemble tres hetero- 
gene quant a Page, Panciennete dans la maladie et la situation 
socio-economique. 

Davantage de personnes seropositives beneficient aujourd’hui 
du traitement antiretroviral, et leur etat de sante s’est ameliore 
sur le plan immuno-virologique. Des disparites sont constatees 
entre les groupes socio-epidemiologiques, mais celles-ci resul- 
ted essentiellement du retard au depistage. Une fois les 
personnes diagnostiquees et entrees dans le suivi, les resultats 
different peu selon les groupes, temoignant de la capacite 
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FIGURE 


Situation d’activite de la population agee de moins de 60 ans vivant avec le VIH en France metropolitaine en 2011, 
par groupes socio-epidemiologiques 

Donnees de I’enquete ANRS-Vespa2 (2011), pourcentages ponderes et redresses. D’apres la ref. 2. 

VIH: virus de I’immunodeficience humaine. 


du systeme de soins a offrir a I’ensemble des patients une qualite 
de prise en charge equivalente. 

Ces progres s’accompagnent cependant du poids croissant 
des comorbidites, liees a I’avancement en age comme a I’ancien- 
nete dans la maladie, qui font emerger des problematiques 
nouvelles de prise en charge tant medicale que sociale des 
personnes les plus anciennement infectees. En 201 1 , 40 % des 
patients suivis avaient ete diagnostiques avant 1996, et pres 
des deux tiers avant 2003. Ces facteurs peuvent contribuer a 
expliquer revolution tres mesuree de I’etat de sante pergu des 
personnes vivant avec le VIH. 

L’impact des progres therapeutiques sur la situation socio- 
economique des personnes vivant avec le VIH apparaTt tres 
faible. Celle-ci n’a que tres peu evolue entre 2003 et 201 1 , et 
dans un sens qui n’est pas toujours favorable, suggerant une 
vulnerability particuliere des patients les plus fragiles face a la 
degradation du contexte economique general. Le taux d’actifs 
en emploi a progresse de 55,6 a 58,5 %, celui des actifs en 
recherche d’emploi de 10,8 a 13 %, mais ces chiffres globaux 
recouvrent des disparites considerables selon les groupes 
sociaux. Ainsi, en 201 1 , le chomage touchait 1 actif sur 1 2 parmi 
les hommes ayant des relations sexuelles avec des hommes, 
contre 1 sur 4 parmi les immigres hommes et femmes d’Afrique 
subsaharienne (v. figure). Les indicateurs relatifs aux revenus et 
a la capacite des personnes a subvenir aux besoins courants 
de la vie montrent une proportion de personnes vivant avec le 
VIH en situation de forte precarite beaucoup plus elevee qu’en 
population generale, avec la encore des differences marquees 
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selon les groupes sociaux. Les conditions de logement sont 
restees globalement stables. La proportion de proprietaires a 
augmente, de fagon tres inegale selon les groupes, mais 
demeure tres inferieure a celle observee en population generale. 

Des representations sociales de la maladie 
qui evoluent peu 

Historiquement, I’epidemie liee au VIH a souleve avec acuite la 
question de la lutte contre la stigmatisation des personnes 
atteintes et des discriminations a leur encontre, suscitees par les 
peurs sociales et morales qu’elle convoquait. En depit de revolu- 
tion des moyens de soigner, le socle de representations tres 
negatives attachees a la maladie et aux personnes qui en sont 
atteintes continue d’influencer le regard social et favorise les 
attitudes de rejet et d’isolement des personnes atteintes. 

Differentes etudes 2 ’ 3 attestent de la difficulty et des risques 
que continue de representer le fait de reveler la maladie. Dans 
la sphere professionnelle, le maintien d’un strict secret vis-a-vis 
de I’employeur comme des collegues de travail demeure la regie 
pour une majorite de personnes vivant avec le VIH par crainte 
de consequences negatives (stigmatisation, mise a I’ecart, 
desavantages de carriere, perte de I’emploi). Dans la sphere 
privee, le rejet des personnes seropositives demeure fort, y 
compris au sein des communautes les plus touchees par I’epi- 
demie. « Dire » la maladie peut conduire a des ruptures avec 
I’entourage familial ou amical, et pese sur la capacite a nouer 
de nouvelles relations amoureuses. L’isolement social, relationnel 
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et affectif demeure, selon I* etude Vespa2, un trait majeur des 
conditions de vie des personnes seropositives. Bien que le phe- 
nomene ne concerne qu’un nombre tres limite de personnes, les 
procedures penales intentees pour transmission du VIH revelent, 
de fagon particulierement complexe et dramatique, le poids des 
representations et I’indicibilite de la maladie dans certains 
contextes. 

Les discriminations subies concernent des domaines de la vie 
sociale et privee tres divers et prennent des formes multiples, 
allant de propos blessants ou insultants au refus d’un service ou 
d’un droit. Dans I’enquete 2012 de Sida Info Service, 3 plus 
de 70 % des repondants etaient en mesure de se rememorer 
I’ experience d’au moins une situation precise de discrimination. 
La derniere experience de discrimination vecue etait recente 
(annees 2010 a 2012) pour plus de 7 sur 10 d’entre eux. Parmi 
huit domaines de discrimination distingues dans I’enquete, les 
discriminations vecues dans le milieu medical et paramedical 
etaient les plus frequemment citees [46 % des repondants], en 
particular par les femmes [60 %], suivies par les discriminations 
subies de la part d’un(e) partenaire sexuel(le) [34,7 %] ou du 
compagnon (de la compagne) [27,3 %]. 

Devolution au sein de la population generale des perceptions 
du VIH et des attitudes a regard des personnes atteintes appa- 
raTt ambivalente, notamment chez les plus jeunes. Ainsi, en 
2010, seuls 12,3 % des jeunes Franciliens (18-30 ans) decla- 
raient qu’ils accepteraient d’avoir des rapports sexuels proteges 
par le preservatif avec une personne seropositive. 4 

La stigmatisation des personnes vivant avec le VIH peut en 
outre etre redoublee par les discriminations raciales ou fondees 
sur I’orientation sexuelle. Ces enjeux croises sont sensibles, 
par exemple, dans les debats actuels concernant r exclusion 
permanente du don du sang des hommes ayant des rapports 
sexuels avec des hommes (HSH), vecue par de nombreux gays 
seronegatifs comme discriminatoire. 

La persistance des problemes sociaux et societaux poses par 
I’infection par le VIH rappelle I’exigence d’une prise en charge 
globale des patients, attentive a des enjeux qui, bien que depas- 
sant le domaine de la stricte competence medicale, doivent etre 
pris en compte dans la pratique du medecin (v. Pour la pratique). 

Des priorites sociales bien identifies mais complexes 
a mettre en oeuvre 

La reponse publique aux enjeux sociaux et societaux de I’infec- 
tion par le VIH repose en grande partie sur les differents plans 
nationaux de lutte contre le VIH/sida. Le Plan national de lutte 
contre le VIH/sida et les infections sexuellement transmissibles 
201 0-201 4 5 rappelle que les problemes de logement, de reve- 
nus, d’emploi et d’acces aux soins sont frequents chez les 
personnes seropositives. II fixe comme objectif I’amelioration 
des conditions de vie et la prise en charge globale des personnes 
vivant avec le VIH. II souligne, en outre, la necessity de lutter 
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contre les stigmatisations et discriminations dont font I’objet ces 
personnes ainsi que I’enjeu de garantir une egalite d’acces aux 
dispositifs de droit commun, notamment developpes dans le 
cadre de la prise en charge medico-sociale des maladies chro- 
niques. 

Les actions en termes de logement et d’emploi beneficient 
chacune de plusieurs mesures importantes. En matiere de loge- 
ment, les appartements de coordination therapeutique consti- 
tuent le pivot de I ’off re en direction des personnes vivant avec 
le VIH en situation de precarite psychologique et sociale neces- 
sitant un suivi medical. Cette offre beneficie d’une relative dyna- 
mique en termes d’harmonisation des bonnes pratiques et de 
creation de places. Par ailleurs, d’autres types d’offres d’heber- 
gement existent (appartement relais, famille relais, centre 
d’hebergement et de reinsertion sociale) et presentent un reel 
interet pour garantir aux patients une gamme variee de solutions, 
mais ces offres demeurent insuffisamrment connues des bene- 
ficiaires potentiels et sont aujourd’hui financierement non 
perennes. 

En matiere d’emploi, plusieurs dispositifs prevus par le Plan 
doivent permettre de favoriser I’insertion des personnes vivant 
avec le VIH, de faciliter leur acces, maintien ou retour a I’emploi 
et de securiser leurs parcours professionnels. La realisation de 
ces actions demeure toutefois complexe car celles-ci dependent 
de dispositifs de droit commun et beneficient d’une mobilisation 
encore insuffisante des acteurs sociaux. Le Plan cancer 2014- 
201 9* fournira peut-etre une opportunity de faire evoluer certains 
dispositifs. Seule mesure notable, la visite medicale de prere- 
prise de travail instauree depuis juillet 201 2 au benefice du 
salarie arrete depuis plus de 3 mois constitue une evolution 
favorable, mais son impact n’est pas connu. 

En dehors de I’emploi et du logement, le plan a prevu differents 
dispositifs susceptibles de repondre aux besoins des personnes 
exposees a differentes vulnerability. L’ exemple des personnes 
qui ont un vieillissement premature cumule avec des difficulty 
sociales sans possibility de se maintenir a domicile peut etre 
mentionne. Les reponses institutionnelles collectives, relevant du 
domaine de la geriatrie (etablissements d’hebergement pour 
personnes agees dependantes, unite de soins de longue duree) 
ou du handicap (maisons d’accueil specialisees, foyers d’accueil 
medicalises) sont potentiellement nombreuses mais sont insuf- 
fisamment connues et pas toujours adaptees, faute de formation 
des professionnels du domaine social. 

Ces differents champs d’intervention sociaux temoignent done 
de la necessity d’une coordination forte des acteurs du champ 
sanitaire et social de I’Etat, de ses services deconcentres, des 


* Le Plan cancer 2014-2019 comprend des objectifs et actions structured 
en matiere de securisation des parcours professionnels au titre de I’objectif 
9 (maintien dans I’emploi des personnes touchees avec amenagements 
ainsi que reinsertion professionnelle) qui peuvent egalement avoir un impact 
favorable pour la meilleure insertion des personnes touchees par le VIH. 
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collectivites territoriales, des professionnels de sante et des ope- 
rateurs associatifs. Or cette coordination demeure insuffisante 
a tous les niveaux. En outre, les agences regionales de sante 
(ARS) apparaissent parfois insuffisamment mobilisees en faveur 
des enjeux qui ne touchent pas leur coeur de metier, la preven- 
tion et le soin. Par ailleurs, les programmes sociaux des associa- 
tions de lutte contre le VIH ont ete impactes a la fois par les 
baisses generates des credits d’intervention de I’Etat depuis 
201 1 et par la separation des champs sanitaires et sociaux. 

Pour identifier les difficultes relatives a la prise en charge 
sanitaire et sociale, le secteur du VIH/sida beneficie, au niveau 
regional, de structures specifiques de coordination animees 
par les professionnels de la prise en charge sanitaire et sociale et 
des representants des malades et des usagers du systeme de 
sante, les comites de coordination regionale de la lutte contre 
I’infection par le VIH (COREVIH). 6 Installes depuis 2008 dans 
les regions, ces 28 comites doivent notamment favoriser la 
coordination de I’ensemble des acteurs de la prise en charge 
des patients et participer a son amelioration. Le dernier Plan 
national a prevu de faire des COREVIH les interlocuteurs 
privileges des ARS dans la declinaison et la coordination 
regionale de la mise en oeuvre et du suivi des mesures du plan. 

Les COREVIH ont entrepris des actions tres pertinentes dans 


les domaines sociaux en termes d ’identification et de recen- 
sement des offres (logement, filieres d’aval), des besoins (au 
benefice des femmes, des migrants, des personnes ayant des 
comorbidites) et des freins a la prise en charge optimale. Ms 
rencontrent toutefois des difficultes pour remplir pleinement 
leur mission de coordination, faute d’y allouer des ressources 
suffisantes. A I’avenir, les COREVIH pourront pleinement 
s’inscrire dans les objectifs d’amelioration de la prevention et 
du parcours de soins des patients dans le cadre d’un pilotage 
strategique national et regional renforce qui devra permettre 
d’ameliorer nettement la reponse sociale. 7 

La lutte contre I’infection par le VIH souleve toujours des ques- 
tions sociales et societales qui demeurent vives ou pressantes 
mais qui exigent d’etre considerees au meme titre que la reponse 
medicate. Cree en 1989 pour faire au gouvernement toute 
proposition utile sur les questions de societes posees par le 
VIH/sida, le Conseil national du sida demeure tres attentif a 
apprehender cet ensemble d’enjeux qui fagonnent largement 
les conditions du succes de la reponse globale a I’epidemie 
de I’infection par le VIH. • 

Les auteurs declarent n’avoir aucun lien d’interets. 


resume Infection par le VIH et societe: une maladie qui demeure singuliere 

Les progres des traitements de I’infection par le virus de I’immunodeficience humaine (VIH) ont permis d’ameliorer considerablement I’etat de sante des patients, en termes d’esperance et de qualite de 
vie. Cette evolution favorable n’a cependant pas eu d’impact significatif sur la condition sociale de la population vivant avec le VIH, qui demeure surexposee a des difficultes socio-economiques ainsi qu’a 
des formes diverses de stigmatisation et de discrimination. Ces enjeux sont pris en compte par les politiques publiques. Le Plan national de lutte contre le VIH/sida et les infections sexuellement 
transmissibles 201 0-201 4 prevoit un ensemble de mesures visant a lutter contre les discriminations et a ameliorer la prise en charge sociale des personnes vivant avec le VIH les plus vulnerables. L’enjeu 
est notamment de garantir une egalite d’acces aux dispositifs de droit commun prevus dans le cadre de la prise en charge medico-sociale des maladies chroniques, en matiere d’acces aux soins, d’emploi, 
de logement et de revenus. Ces mesures s’averent toutefois complexes a mettre en oeuvre. La prise en charge globale des patients, incluant les enjeux sociaux et societaux que continue de poser 
I’infection par le VIH, demeure determinate a la fois pour le succes therapeutique au plan individuel et pour I’efficacite de la reponse collective a I’epidemie. 

summary HIV infection and social condition : a disease which remains singular 

Increased efficacy of HIV therapy has resulted in a dramatic improvement in patient’s health condition regarding life expectancy and life quality. However, such favorable evolution had no significant impact 
on the social condition of the population living with HIV, which remains more exposed to socio-economical difficulties and to different forms of stigmatization and discrimination. Public policies do address 
these issues. The national HIV/AIDS and STI strategic plan 201 0-201 4 provides a range of actions aimed at fighting against discriminations and improving social care for the most vulnerable people living 
with HIV. It notably tries to achieve equal access to programs and services developed for patients with chronic diseases and to improve their condition regarding access to care, employment, housing and 
income. Implementation of these measures, however, proves difficult. Addressing social and societal concerns that HIV infection still raises is part of the care and support that should be offered to patients. 
Providing this comprehensive approach remains critical for ensuring optimized individual therapeutic outcomes as well as an efficient collective response to the epidemic. 
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